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Verksamhetsrapport 2010 for RFHL Uppsala léin

Hur Kkris blir utveckling. Bakgrund och sammanfattning

Nar anslagen till foreningens anstéllde drogs in till 1:a januari 2010 utldstes en kris. Det var inte
bara politikernas fel. Man méste ge politikerna rétt i att tjansten och sérskilt anslaget var alltfor
central 1 var verksamhet och dven att var kunskap inte tycktes komma vidare till varden som det
varit tinkt. Verksamheten var sérbar, trots alla vara kontakter och den starka forankring vi fatt i
patientrorelsen. Vi har lyckats hantera krisen genom att utveckla vart informationsarbete, men
ndgon anstdlld i stodarbetet har vi inte kunnat finansiera. Vart arbete med rdd och stod dr inte i
ndrheten av att bli 6verflodigt i samhéllet. Politikernas harda beslut har satt igdng en process som
skall skynda pé stegen at det hallet, hoppas vi. Foreningen ser fortfarande Stodarbetet som sin
viktigaste uppgift. Vara samtal med utsatta hjdlpsokande skapar hela tiden ny kunskap som kommer
att behova spridas och anvindas i vérden.

Forlusten av det politiska stodet for vart stodarbete och kampen for en l16sning

Politikernas nya besked kom 2008 direkt efter var anmélan om farliga missforhallanden pa den
psykiatriska avdelningen 123. Vara rapporter dérifrdn hade fatt ett stort genomslag i media. Ett stort
uppskattat mote om att psykiatrins kris kan l6sas genom samarbete, helhetssyn och demokrati hade
ocksé hallits. Ledande landstingspolitiker pastod nu att véar stodverksamhet var behandling. Man sag
oss inte som behdriga att bedriva sddan. Detta kom verkligen 6verraskande. Vi har alltid betonat att
vi inte ser ménniskor som objekt for behandling. Vart arbete handlar istillet om méanskliga mdten,
sjdvbestimmande, samarbete, delande av erfarenheter och om solidaritet. Det &r verklig hjélp.

Politikerna gav oss samtidigt berdm for vért opinionsarbete och lovade oss medel att fortsétta driva
verksamheten. Nu skulle vi arbeta ideellt som andra patientorganisationer, tyckte man. Vért uppdrag
hade alltid varit "Rad, stdd och information”. Vart nya trearsavtal fran 2010 var i princip detsamma
som tidigare, men summan var bara 100 000 kr, dvs sdnkt med 270.000 kr.

Under hela 2009 kdmpade vi med att fa till stdind en dialog om problemen de upplevde med var
verksamhet, men utan framgéng. Vara olika 16sningsforslag gav inga resultat. Nér vi gick over i
2010 trodde vi att den opinionsbildning och den mediadebatt som vixt fram skulle leda till ndgon
16sning. Vi visste ndmligen att den typ av leg terapeuter som politikerna ville satsa 12 million pa
inte stod att finna och vi hade dven en skrivelse med ett eget erbjudande inldmnat under
anbudstiden. Vi hade ocksé en ansdkan liggande hos allménna arvsfonden for informations- och
dokumentationsarbete kring patienterfarenheter av lakemedelsproblem. Vér anstillde beslot darfor
att nu arbeta vidare utan 16n med hopp att rddda féreningsverksamheten och sin tjénst.

Stodarbete fortsatte, men framst for dem som vi redan hade kontakt med. Det hade ju nétt ut i media
1 lédnet att vi fatt 1dgga ner verksamheten och vi hade dragit in var egen reklam for arbetet i UNT.
Stodarbetet minskade ocksé radikalt som vi skall visa. Kvalitén forsdmrades nu ocksa av den stress
vi var under. Manga som ringt har sikert dven ként sig avvisade av var telefonsvarare.

Nederlaget som blir vindpunkt och storsatsning pa information.

Den 30 mars kom beslutet som innebar att landstinget satsade pa att skapa en egen verksamhet for
lagdosberoende. Foreningen borjade fokusera mera pa informationsarbete och sokte folkhidlsomedel
for detta. Efter mycket krangel fick vi slutligen 40 000 kr for att 6ka dialogen med
psykiatridivisionen och primérvérden i syfte att sprida kunskapen om den nya satsningen pé
lagdosberoende. Med detta mandat borjade foreningen finna en ny referensram genom att ta till vara
alla samarbetsoppningar som stod till buds. Vi fick en god dialog med psykatriledningen och
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beroendeklinken for att forbereda en kunskapsdverforing till det nya teamet. Vi fann nya arenor for
att ta upp vara fragor i Regionforbundets RIM-projekt och deras Socialpsykiatriprojekt med
arbetsgruppen for brukarrevision'. Vi blev dven starkt involverade i uppbygget av ett nytt
brukarnitverk for Beroendefragor i Uppsala lan.

Vi behovde stirka foreningen och ekonomin. Vi startade dérfor en informationsavdelning som vi
bemannade med sysselséttningspengar fran AF. [ november kunde Staffan fa 16n for 85% fram till
nyér och Kurt hade fatt ett nystartsjobb pd 50% sedan oktober. Tvd medarbetare 1 Fas 3
sysselsittning skapade ett levande kontor. Arbetet med en ansdkan till Arvsfonden startade om med
utgangspunkt fran det nya laget. Det starkte ytterligare samarbetet 1 brukarnatverket NSPH/Uppsala
lan. Vi har gjort en stor insats for brukarinflytande genom deltagande i brukarrdd och samrad.
Arbetet med att forankra vart projekt Virdefull patientkunskap blev givande och lyckosamt. 23
februari 2011 fick féreningen Arvsfondens godkénnande for det tvaariga projektet.

Det finns en rod trad genom de olika regionforbundprojekten, stodet till vart patientkunskaps-
projekt, efterfragan pd nya brukarnétverk och brukarrad, Attitydambassaddrsutbildningen (se nedan)
och dven vart folkhdlsoanslag. Det vixande intresset frdn vard och samhille att ta tillvara
patienterfarenheterna innebir en efterlangtad vindning for var forening. Vi har hamnat i mittfaran
av en utvecklingsprocess.

Den stora efterfragan pa brukarnas kunskap i vérden ér delvis ett resultat av att brukarna organiserat
sig och vunnit ett visst stod fran politiken. Med vér lilla informationsavdelning har vi forsokt rusta
oss for denna utmaning. Hela brukarrorelsen behover bygga muskler i form av kompetens och
medarbetare med trygga ekonomiska villkor. Vi har arbetat for att starta diskussioner om hur dessa
behov fran véra organisationer och medlemmar ska motas. Att fa kompetens och arbetsinsats fran
vara fattiga grupper kan inte vara gratis.

Virt arbetssitt — dokumentation 6ppnar for framtiden

I en dialog med missbruksutredaren Gerhard Larsson har vi tagit del i en framtidsdiskussion pa
riksniva. Den héller pd att utvecklas till en friga om vem som skall 4ga problematiken med
lagdosberoende. Gerhard Larsson lyfte i alla fall in problematiken i utredningen. I ett PM som
publicerades under varen 2010 behandlades ldgdosberoende under rubriken Problematisk
lakemedelsanvindning. Utredaren konstaterade brister i kunskaperna om detta falt. RFHL erbjod sig
att presentera sin verksambhet, vilket utredaren tackade ja till. Staffan har darfor bidragit till
underlaget med en beskrivning av vart arbetsétt som han stillt samman under hdsten. Detta
dokument kan bli ocksa ett bra stod for volontirerna och utbildningar i RFHL och bidra lite till att
sakra arbetséttets och kunskapens dverlevnad i patientrorelsen. Slutligen kan det fungera som stdd i
kunskapsdverforingen till och dialogen med vérden.

1 Uvardering genomford av personer med brukarbakgrund, se t.ex..Brukarmedverkan. Metoder for att
stidrka brukarmedverkan pa individ-, verksamhets och strukturniva, red. Gunborg Brannstrom,
gunborg.brannstrom@skl.se, Kunskap till praktik, Sveriges Kommuner och Landsting, 2010, s.15
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Rad- och stodverksamheten

Vi borjar som alltid tidigare med rad- och stddverksamheten. Den drevs 2010 pd "lagfart” med
volontérers och den nu (januari till oktober) arbetslose Staffan Utas hjalp. Tillstromningen av
hjilpsokande hade minskat. I media framgick det ju redan fran 2008 altmer hur hotade vi var. Det
kiandes orimligt att sdga nej till alla nya sokande, trots att foreningen inte lingre hade ekonomi for
att driva arbetet med stod av anstdlld erfaren personal. Méanniskor vddjade om hjilp. Ndgon ny

vard- eller stodresurs for védra hjidlpsokande fanns inte under 2010.

Statistik i korthet
Antal stodsokande

108 personer
Fordelade pa:

* 90 konsumenter / 16 anhdriga

* 51 nya for aret / 55 gamla kontakter
* 63 inomldnare / 43 utomlinare

* 79 kvinnor / 27 mén

Rad och stod

med konsumenter och anhoriga

485 telefonsamtal med hjilpsokande
44 enskilda stodsamtal

8 besok i fyra parsamtal

3 stod vid ldkarbesok

29 ovriga besok

117 skickade mejl

med behandlare och personal

Stodforum

Hemsidor

13 telefonsamtal
5 besok dér vi bistatt patienten i mote med behandlare/personal.

1.375 inldgg 1 forumet totalt detta ar. Vér aktivitet se nedan..

154.006 besok pa oberoende.info inklusive stdod forumet
22.000 besok pa beroendesidan.nu

6.800 besok pa ung.oberoende.info

59.640 besok www.benzodiazepines.cc

Statistik, trender och tolkningar

Stodsokande

For tydlighetens skull redovisar vi statistiken for den anstélldes stodarbetet skilt fran de tre
volontéirernas. ”Den anstillde” var bara anstilld tvd manader detta ar, men arbetade ideellt med
detta spritt over hela aret. Budskapet om vara radikalt minskade resurser att ge stod hade natt ut
sarskilt 1 lokala media. Det avspeglas vildigt tydligt i siffrorna.
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Antalet personer som vér anstéllde under aret totalt hade kontakt med per telefon och samtal for rad
och stdd var 90 lidkemedelsberoende och andra likemedelskonsumenter och 16 anhoriga, summa
106 personer. Det innebér néstan en halvering mot aret innan. Nya kontakter utgjorde mindre &n
hélften av det totala antalet hjdlpsokande under aret; de var bara 51 st (42 konsumenter och 9
anhoriga). Normalt brukar tvé tredjedelar vara nya kontakter. Det stod vi erbjod dem var ibland
bristfélligt, men bara sdllan avvisande. Vi motte dnda véldigt mycket tacksamhet for det vi gjorde.
Fran 2008 till 2010 minskade antalet nya stodsokande frén 118 till 51 stycken.

Vi prioriterade de gamla kontakterna i pressade ldgen. I vart ldn var det i gruppen “konsumenter” 37
gamla kontakter mot bara 12 nya , medan motsvarande siffror for utomlianarna tviartom var 11
gamla mot 30 nya kontakter.

Réd och stod med konsumenter och anhoriga

Viér anstillde hade 485 registrerade telefonsamtal med de 108 stodsokande — en minskning med
hela 61% mot aret innan.

Antalet registrerade besok, personliga méten med stodsokande, alla kategorier var totalt 82
fordelade pa foljande vis:

* 42 enskilda stédsamtal, (vanligen runt en timme) de flesta hos oss, men en del av dem i
hemmet och pé sjukhus.

* 8 besok i fyra parsamtal, inga familjesamtal alls i ar,

* 3 besok dér vi bistdtt patienten vid samtal med likaren eller klinikchefen. De ér alltsd ocksa
inrdknade under moten med behandlare ovan. Inga ”behandlingskonferenser” alls 1 ar.

* 29 ovriga besok av eller hos hjdlpsokande
* kvdllsoppet pa onsdagskvéllar var helt nedlagt pa grund av krisen,

(Det dr bara en mycket liten andel av av dessa stddtillfdllen 1 form av besok som givits till en ndgon
nysokande fran vart lan. Det ar naturligtvis 4nnu ovanligare bland dem som bor i andra l4n.)

512 mejl mottogs och 126 skickades i stodarbetet for hjdlpsdkande, inklusive behandlarkontakter.
Hela 416 av de mottagna kom dock frdn samma person. Krisen, kan vi se 1 vart material, har inte
inneburit nimnvirda minskningar av stddmejl. Kontakterna vi fatt via mejl har inte tidigare
summerats med de vanliga. Det dr sa f4 som bara haft kontakt den vdgen under aret, ndrmare
bestdmt skall d4 adderas en anhorig, tre “konsumenter” och tva lékare, dvs personal.

Pa Internet hiander fortfarande véldigt mycket, bl.a.

* 154.006 besok gjordes i ar pa var hemsida www.oberoende.info (framst rthlu och dess forum) vilket
innebér en fortsatt 6kning, nu med 16 tusen besok. Pa den flersprakiga www.benzodiazepines.cc blev
okade besoken procentuellt sett dnnu kraftigare med c:a 14 tusen till 59.640 besok. Besoken pa
Ovriga hemsidor 1ag néstan stilla 2010. P4 www.beroendesidan.nu markerades en liten minskning till
22 tusen besok och Den nyaste www.ung.oberoende.info 1&g praktiskt taget stilla pa 6.831 besok, en
minskning med bara 250 besok.

* 1.375 nya inldgg sparades pé rthl.se/uppsala-hemsidans stodforum. Det var en liten sdnkning igen, pé
4%. Aren fore krisen och innan den slog igenom, var det istillet kraftiga hdjningar.

* Antalet svar och inldgg pd forumet frin var ansvarige i stodarbetet var 34. Var volontér
specialiserad pé antidepressiva skrev bara 3 st Men det 4r ménga som bidrar med
information, stdd och forslag pa forumet. Detta &r skrev signaturen Mixter hela 257 inldgg
och bidrog ddarmed starkt till stodet pa sidan. Han har blivit en mycket erfaren stddjare,
samtidigt som han tdlmodigt arbetar med sin egen utséttning.


http://www.rfhl.se/uppsala
http://www.ung.oberoende.info/
http://www.beroendesidan.nu/
http://www.benzodiazepines.cc/
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Hemsida och forum utgor alltsé ocksa en stor och viktig stdd- och informationsverksamhet for
ménga ménniskor. Besoken blir fler pA RFHL-hemsidan och dess Forum trots krisen, men
aktiviteten minskar patagligt antagligen for att den ansvarige blev mindre aktiv 1 stddarbetet pa
grund av den.

Behandlare och annan personal

Sedan lidnge riknar vi behandlare och personal” till en sérskild grupp vid sidan av hjilpsokande,
for utvecklingen har gatt dithin att vi sjidlva kontaktar allt fler professionella for att hjdlpa och
stodja vara sokande. Detta tillhor alltsa definitivt stodarbete och inte generellt informationsarbete,
men de soker ju bara sdllan upp oss, oftare dr initiativet den hjélpsokandes.

I &r har vi bokfort 13 telefonsamtal med sddana “behandlare” eller ”personal” och 5 personliga
moten. Det betyder ungefar en 80 %-ig minskning fran aret innan, dé antalen istéllet gick upp. Det
hade ocksé att gora med var kris, som var i ett tidigare skede: Ett flertal kontakter hade behovt
mycket stod fran olika héll for att det inte skulle ga riktigt illa. 2009 var trots allt ett starkt ar for
stodverksamheten, atminstone kvantitativt, men 2010 hade resurserna till stora delar forsvunnit.
2010 var tre av de fem personliga motena med personal mdten dér vi deltagit 1 lakarbesok eller

klinikchefsbesok.

Volontirernas stodsamtal

borjade vi redovisa under 2006. Det handlar fortfarande néstan bara om telefonsamtal. De tre
volontdrerna redovisar 88 samtal och fem besdk med sju personer, ndstan alla registrerade dven for
kontakt med Staffan Utas. (Volontdrsamtalen dr ofta l&nga. For en av dem tog hennes 29 samtal 37
timme.) Tva stodsokande bor i norduppland, en i Enkoping, en i Uppsala och tva utom lidnet.
Omfattningen innebér en viss 0kning av forra drets mycket 14ga niva. Vi har inte &nnu kommit
igang med nyrekrytering av volontérer. Det dr ganska kridvande. De tva staplarna nedan 6ver antal
telefonsamtal, tredje och fjarde stapeln, kan ni ocksé forestillla er pa varandra.

Vi ser nedan att 2010 har krisen och indragningen slagit igenom kraftigt rakt over alla staplarna.
Telefonsamtalen var inte ldngre ett undantag. Kontakterna via mejl, brev och i forumet dr alltsa
inte medrdknade hdir.

Olindividersom kontaktat oss forrad och stod, antal
OPersonliga besdék avihos stodpersonal, totalt antal
mStodpersonalens telefonsamtalforrad och stéd, antal
WVolontdrernas samtalforrad och stdd, antal

1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010

Stodarbetets innehall.

Hir brukar folja en beskrivning stddarbetets kvalité, olika former och vilka lakemedel det mest
handlat om. Eftersom stodarbetet bara delvis &r sig likt och vi har s& mycket annat att skriva om vill
vi denna ging hénvisa till vr hemsida www.oberoende.info och forra drets verksamhetsberéttelse.



http://www.oberoende.info/
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Handledningen

(tillagg vid arsmate 27 april) Handledningen i stodarbetet fortsatte ungefar som tidigare dven i
krisen, men dokumentationen var mindre noggrann. Handledning gavs av ordféranden till den
verksamhetsansvarige och av honom till de tre volontérerna. Den mest aktiva volontiren fick 17
registrerade handledningssamtal.

Informations- och paverkansarbete

Kampen for en anstilld i stodarbetet

Foreningen behdver anstillda i stodarbetet, for att sdkra kontinuitet och kvalitet. Vi arbetade 2010
lange intensivt vidare med att fi respekt for detta. Vi skrev under januari till april en hel rad mejl,
uttalanden och debattinldgg. Vi hade telefonsamtal och 4ven méten med ledamoter och partigrupper.
Handikapporganisationernas Samarbetsorgan 1 Uppsala 1dn anslét sig till alla de brukarorganisatiner
som beslutat stddja vér strdvanden.

I centerpartiet hade vi frén forsta negativa beskedet mott forstielse hos Inga Alm. Under borjan av
2010 kom John Lilja, som dr prof em i Socialfarmaci till vér hjdlp Det skapade ett bra mote med
oppositionen och uppmaérksamhet i media, frimst UNT. Brukarnitverket/NSPH 1 Uppsala lan
skérpte sina protester mot indragningen av vdra medel, sdrskilt mot att politikerna vigrade lyssna
till patienterna. Nir upphandlingsférsok nummer tva hade misslyckats intensifierade vi kontakterna
med politikerna. Vi fick en bra dialog &ven med moderaternas framsta representant Maria
Pettersson. Hoppet levde hos en del av oss. HSS beslutade dand& 30 mars att Beroendekliniken
skulle fa uppdraget att skapa ett team for arbetet med 1dgdosberoende. De fick medel att anstilla en
kognitiv psykoterapeut for detta andamal. Ingen reserverade sig mot beslutet. En besvikelse. Var
kamp avsatte tydliga spér i pressen. Hér &r en lista pa artiklar som publicerades 2010:

Det finns inga sddana terapeuter Ingela Frankiewiez och Staffan Utas. UNT-Debatt - UNT.se Publ:
16 feb 2010. Artikeln dr skriven tidigare, men publicerades forst dagen innan det forutspadda
misslyckandet for upphandlingsforsoket blev offentligt.

Kor inte ver RFHL — igen, Karin Gadd och John Lilja, UNT-Debatt - UNT.se : 05 maj 2010

RFHL kan inte vila pa en person. Anna-Karin Klomp och Ismael Kamil, UNT-Debatt - UNT.se :16
maj 2010.

Overkorda av Klomp och Kamil? Staffan Utas och Géran Séderberg, UNT-Debatt och UNT.se
Publ: 02 jun 2010, Kommentar: Vad vet HSS om brukarnas behov? Monica Thakur, UNT 03 juni
2010.

Ovisst for likemedelsberoende, Malin Beck Uppsala Demokraten 2010-06-18

Landstingspolitiker tystar RFHL Uppsala, Per Sternbeck, RFHL webb 4 augusti 2010

Krisliige for RFHL Uppsala,
Drapslag mot RFHL Uppsala, -Vi satsar stort pa patienterna (intervju med Ismail Kamil FP),

-Varfor la RFHL inte ett anbud (intervju med Jonas Segersam KD), Foretagen ska gynnas
(Kommentar), Per Sternbeck Oberoende nr 3, 2010. (OBS Nedladdningen idr 8 MB)

Nédrop frén RFHL i Uppsala, Asa Moberg uppméirksammade var kamp i ett blogginligg 22 juli
efter ett brev vi skickade ut till ndgra journalister och kontakter Gver landet.

Pressdebatten handlade delvis om huruvida vi verkligen bedrivit behandling (som kréver
legitimation). RFHL protesterade kraftigt mot tolkningen av vért stodarebete. Vi vinde oss till och
med till Socialstyrelsen. De gav beskedet att det inte kunde utreda det. Saken blev sedan aldrig
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utredd. HSS-beslutet den 30 mars att Beroendekliniken fick uppdraget att skapa resurser for
behandling av 1agdosbeoende blev en vandpunkt for vart arbete. Nu sokte foreningen ocksé efter
andra alternativ for 6verlevnad. Kampanjen for anslag for vart efterfragade stodarbete gick anda
vidare dnda fram till valet, men utan resultat. Foreningen samlade intresserade frain NSPH-nétverket
for att sétta samman en fragelista som fick en viss spridning i1 valstugorna. Ett forsok som
resulterade i ldrorika diskussioner.

Satsning pa informationarbetet

Omorienteringen &r inte alltid enkel for medlemmarna att ta till sig. Var ordférande sade i var diskussion:
“Jag vet inte om det finns ndgon plats ldngre for mitt intresse i foreningen — att vi driver ett nédvindigt
alternativ till sjukvdrden for de som drabbas av likemedelsberoende.”

Ett politikertips att soka folkhdlsomedel for informationsarbete visade sig lyckosammare.
Folkhélsopengar skulle kunna skapa medel for den grundverksamhet i foreningen som Arvsfonden
kravde for att kunna bevilja oss projektmedel. Var anskan om 125 tkr for 2010 av folkhdlsomedlen
beviljades av nimnden, men beslutet revs upp pa formella grunder innan det justerats, for att tas upp
pa nytt i HSS 30 augusti. Under tiden hann Arvsfonden14 juni ldmna avslag pa véar ansdkan, men
med uppmuntran att aterkomma nér laget klarnat.

Under juli och framst augusti tog en nyorientering fart. Med fokus pa langsiktigt informationsarbete
och tydlig kommunikation skulle vi kunna ldgga en ny grund dven for arbetet med rad och stdd. Vi
mobiliserade for att f4 var ansokan om folkhdlsomedel beviljad i HSS. Foreningen fick en ny kraft
1 Kurt Nyberg som heltidspraktikant. Viktigt for denna process och nysatsning var att vi ppnade en
utvecklande dialog med politikerna. Vi forsvarade vara mojligheter att driva langsiktigt
folkhilsoarbete, samtidigt som vi forklarade att vi tolkade de indragna bidragen som en signal till
att fornya verksamheten. Vi fick 80 tkr for att under hosten 2010 och varen 2011 satsa pa
kunskapsdverforing till psykiatrin, beroendekliniken och primérvéarden. Beslutet sade "RFHL far
projektmedel for att med hjdlp av den kompetens som foreningen besitter starka uppbyggnaden av
och informationen om den nya verksamhet med behandling av ldkemedelsberoende, fraimst
lagdosberoende som haller pa att startas inom beroendepsykiatrin.”

En ny referensram kunde ddarmed ta form under hdsten och vintern 2010. Vi kunde nu visa att vi
hade detta tydliga politiska mandat att samarbeta med psykiatri, beroendeklinik och primérvard om
kompetenshojning och vi gjorde mesta mojliga av det.

Planering med psykiatrin och beroendekliniken

Vi holl forsta motet med cheferna for psykiatridivisionen och beroendekiniken direkt efter beslutet.
Vi beskrev véart mandat och vara forhoppningar om utvecklingssamarbete, men ocksé att vi skulle
behdva finna nya medel for att kunna gora nagot seridst i hela psykiatrin och priméarvarden. 80 tkr
kunde inte ricka ldngt. De blev bada ordentligt hipna men vi argumenterade vidare. Vi erbjod en
seminarieeftermiddag for personalen och en enklare uppf6ljning, for att skapa intresse for ett
samarbete. Psykiatridivisionens chef gav oss ocksa klartecken for att soka samverkan med de andra
verksamhetscheferna. Tvd av dem visade senare intresse vid moten i deras brukarrad.

Vi hade senare en planering dven hos Beroendekliniken. Allt drog dock ut pa tiden huvudsakligen
pa grund av ett ldngsamt anstillningsforfarande av teamets psykolog. Seminariet holls forst 2
februari och psykologen borjade i teamet forst i mars 2011.

Ny informationsverksamhet med tre sysselsatta

Vi vagade anstélla Kurt Nyberg pa halvtid for att sétta igdng en informationsavdelning. Denna kom
att ta formen av tre sysselsdttningsplatser i Jobb- och aktivitetsgarantins Fas 3. P4 s vis byggde vi
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upp ett kontor med tre heltidssysselsatta. Det gav tillsammans med folkhélsomedlen inkomster som
gjorde det mojligt att Staffan Utas kunde fa 16n fran och med november ménad. Féreningens
verksamhet var 1 full gang med den nya informationsinriktningen. Denna nya verksamhetsbas var
viktig for att gora en fornyad Arvsfondsansokan.

Arvsfondsansokan ”Vardefull patientkunskap” med breddad forankring

Forst fick projektplanen for ”Viardefull patientkunskap” fran 2009 renodlas till ett enhetligt projekt
med en samarbetspartner - Brukarnitverket/NSPH Uppsala lan. Syftet &r att ta till vara den kunskap
och erfarenhet som finns i1 organisationerna om ldkemedel och dven sprida RFHLs erfarenheter av
lakemedelssamtal och kunskaper om problemen. Kurserna i datastuga fanns kvar men skall nu
erbjudas alla foreningar och aldrar. Framfor allt fokuserade vi pd att att sétta projektet i ett starkt
eller barande sammanhang. Foreningen hade nya mandat och finansieringsvillkor. Vi kunde nu visa
att vi har en viss ekonomisk bas dven utan anslaget for en anstilld i stodarbetet. Det var viktigt for
arvsfonden. Vi ville kompensera den rétt svaga ekonomin med att visa att vi kunnat férankra
ansOkan dnnu starkare och bredare i olika samarbeten. Det blev ett intensivt utvecklingsarbete. Var
ansokan understoddes efterhand skriftligen forutom av vart lokala NSPH, av NSPH-riks, RIM-
projektets ledare, RFHL riks, HSO Uppsala lin och efter tvd moten och en ingdende mejlvixling
aven av Psykiatridivisionens chef. De flesta betonade ocksa sitt eget intresse av resultaten av
projektet och att folja upp dem efterat. Ansokan beviljades 2011.02.23 vilket vi fir se som ett
betydelsefullt och forpliktigande fortroende.

Att dokumentera och utveckla erfarenheter och kunskap

Arvsfondsprojektet handlar om samtal, dokumentation och kunskapsutveckling. Problembaserat
larande &r grundldggande i vara datastugor. Den metoden fick véra fyra anstéllda och praktikanter
prova pa under senhosten, dven for att samla erfarenheter infor projektet.

Hur dokumenterar vi den kunskap som aktualiseras eller skapas i en radgivningssituation? Den
fragan fick vi borja diskutera och skissera redan under ansdkningstiden. Kurt dr specialiserad pa
kunskapshantering och vi fick daven kompetens fran John Lilja, socialfarmaceut och vardforskare.
R&d och stdod verksamheten bygger pé att bade praktisk och teoretisk kunskap anvidnds och skapas i
konkreta situationer. I dokumentet Vart arbetssétt har Staffan Utas under hosten 2010 samlat
huvuddragen 1 RFHLs rad- och stddverksamhet. Att finna sétt att bearbeta och formedla den
praktiska kunskapen é&r ett viktigt komplement for att nya volontdrer ska kunna léra sig att anvénda
arbetssittet.

Vért arbete med brukarinflytande kan vixla upp

RFHL har under éret deltagit i och skapat flera olika samarbeten. Vi har utvecklat vart samarbete
med Brukarnétverket/NSPH 1 Uppsala lén och pé riksnivd. Under hosten borjade samarbetet med
Regionsforbundets FoU i en grupp som undersoker modeller for brukarrevision och psykiatrin
genom medverkan i brukarrdd. I samarbete med RIM-projektet och NSPH har RFHL-riks och
RFHL Uppsala ldn bidragit till bildandet av ett brukarnitverk for beroendefragor. Niar vi samarbetar
med brukarorganisationer och vardgivare dr det viktigaste malet att 6ka brukarinflytandet. Det ar
avgorande for att de drabbade skall fa battre hjélp, sa att likemedelsproblem kan forebyggas. Vi ser
ocksa att det ger oss tillfélle att visa hur viktig och vdrdefull var verksamhet med
lakemedelsfragorna &r. Vi vill sprida vara erfarenheter och samla ny kunskap. I slutdindan hoppas vi
att det kan hjélpa oss att finna finansiering for att ateruppta vir 6ppna rad- och stddverksamhet.
Bland annat har vi borjat se allt tydligare hur foreningens verksamhet kan kugga in 1 det lokala
arbetet med att implementera Socialstyrelsens riktlinjer i den lokala vardpraktiken.
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Ett brukarniitverk for beroendefragor i Uppsala lin byggs upp

RFHL har under varen och sarskilt hosten deltagit aktivt och drivit pa bildandet av ett brukarnédtverk
for beroendefridgor. Forberedelserna startades fran ett NSPH-projekt forlagt pA RFHL-riks. Vi fick
hjilpa till med kontakter till och kinnedom om de lokala organisationerna. RIM-projektets Nima
Najafi hjilpte bidrog aktivt som vird och foreldsare pa de tva forsta mdtena som holls maj och juni.
Under en kursdag 1 oktober hos regionforbundet beslutade vi att samla organisationerna till
konstituerande méte. Det blev tva. Den 17 november kunde Brukarnétverket for Beroendefragor i
Uppsala lén bildas. Staffan Utas valdes da till interimsordférande och sammankallande.

Det nya brukarnétverket behovs for att vi ska kunna driva brukarnas perspektiv i beroendefragor pa
ett battre sétt. Vid motena med Beroendekliniken har brukarorganisationernas roster hittills varit
ganska svaga och splittrade. Nu har vi ett gemensamt forum for att sitta ord pa véra erfarenheter
och bli klarare i vara uppfattningar fore samraden med varden och kommunerna. Natverket kan
bidra till den ldngsiktiga utvecklingen av beroendevarden i lénet. &ven genom samverkan med
beroendevérdens utvecklingsorgan pa ldnsniva sdisom RiM-projektet. Vi kan pd det viset fora upp
dialogen med véardapparaten pé en ny niva.

Det har varit ldtt att komma Overens trots mycket olika historia. Det har uppstétt ett positivt
engagemang och intressanta moten mellan olika erfarenheter. I borjan kimpade vi lite med att fa
alla att kénna sig vdlkomna fast vi frin RFHL och NSPH var noga med att det skulle bli ett ndtverk
for brukarorganisationer. De dvriga, de ideella "rostforarorganisationerna”, som de kyrkliga sociala
verksamheterna skulle 4nda kunna vara aktiva medlemmar men med annan formell stdllning. Det
16ste vi ganska litt vid konstitueringen. Men dnnu har vi inte fatt med alla organisationer, som vi
tycker hor till oss. Vi har naturligtvis dnnu inte funnit véra former.

Brukarnitverket deltog i RIM-projektets baskurs varen 2011. Fem personer frdn RFHL var med och
sammanlagt var det 13 deltagare frén sju organisationer i det nya brukarndtverket som tog chansen
att triffas och léra tillsammans. Det kéindes som en framgang och ett styrkebesked. Baskursen ger
en dagsaktuell kunskapsbas som vi delar med dem som méter problematiken kring beroende i sina
arbeten inom sjukvard och socialtjanst bland annat.

Brukarnitverket NSPH i Uppsala

Brukarnétverket kimpar med resursbrister. RFHL har aktivt deltagit i diskussionerna om att gora
nagot at detta, men ingen har haft tiden och kraften for administration som kunde styra upp arbetet.
Ett litet exempel &r att Staffan faktiskt var den ende som var med i AU-arbetet hela &r 2010 och han
hade andra stora bekymmer ocksa. Nitverket har inte heller kunnat ta itu med att skriva ansdkningar
och utreda om nitverket i vart l&n behover bilda forening for att ska pengar, eller om det som pé
riksnivan t.ex. ricker med att ha en forening som skdter administrationen.

Nétverket enades om att forsoka forbéttra kontakten med HSS for att komma vidare. Relationerna
med dem var inte sa bra. Nar RFHL:s stodverksamhet hotades borjade natverket tidigt att skriva
protester som blev allt tydligare, men lyckades inte fa ndgon dialog alls kring nedlidggningen. Nér
nitverket sedan Onskade att fa triffa dem sag man kanske detta som en forldngning pa protesterna.
Forslagen till moten avvisades pa olika vis. Forst ndr de nya nya HSS tilltrddde sé beviljades vi ett
mote 1 mars 2011. Vi hade klargjort att agendan nu fokuserade pa etablera en forsta kontakt. Motet
blev ocksd mycket 6ppet och positivt, utan ett ljud om RFHL.

Diskussionen om vart projekt Vardefull patientkunskap har ocksé tagit en del utrymme. Andra
lakemedelsfragor dyker ocksa upp, ofta i pauser. De flesta av de frdgor vi drev inom
brukarnatverket hamnar sedan i nadgot brukarrdd och dem beskriver vi i nésta stycke. For
forberedelserna till brukarrddsmoten med divisionen har vi ju Brukarndtverket/NSPH. Dér vill vi
gérna att alla andra brukarrad pa sikt skall ha egna forberedelsemoten. Fore Brukarraden i Psykos
och réttspsykiatri” hade vi 1 &r forberedelsemoten.
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Brukarnitverket/NSPH och RFHL paverkar i brukarraden

Det finns brukarrad pd méanga olika nivéer i landstingets verksamheter. RFHL har under aret deltagit
inom alla de som finns i psykiatrin. I ett forsok att etablera ett for neuropsykiatrin deltog vi dock
inte. Inom Uppsala kommuns psykiatriska omsorg finns bara brukarradet for traffpunkterna och dér
deltar vi inte heller. I brukarrdden mots brukarnas och chefernas uppfattningar om olika viktiga
fragor. Vi vill skapa 6ppenhet och trygghet i kommunikationen. Det har sedan manga ar varit
centralt for RFHL och brukarsidan att f4 en samsyn med psykiatri om viktiga rattighetsfragor och
forsvara véra réttigheter. Vi har skapat Brukarnidtverket/NSPH i1 Uppsala ldn for att kunna forbereda
frdgor som tas upp 1 brukarrdden och f6lja upp dem. Har finns mycket som behdver utvecklas inom
vart brukarnitverk. Bildandet av ett sdrskilt nitverk i beroendefragor var just ett led i1 detta. Nya
samarbetsformer mognar fram.

» Psykiatridivisionen. Tre frigor som engagerade vér forening.

* Riittighetslistan tog RFHL initiativ till redan nér brukarnétverket bildades. Nu
forsokte vi se till att den fortfarande anvéndes inom divisionen. Vi fick bekriftat att
den var giltig trots chefsbytet och och fick l6fte om en utvardering fran hela
psykiatrin. Den kom aldrig 2010. Brukarsidan behdver gora en sjilva.

* Brukarnétverket framforde ocksd kraftfullt med méinga rdster att divisionen borde
stodja att RFHL skall fa landstingsanlag for stoddverksamheten.

* Verksamhetschefer. 2010 kom ater i massmedia tal om kris och lidkarflykt. Vi ville
fa in en fot 1 valet av nya chefer. Dir fick vi inget gehor. Staffan uttryckte ocksa
tacksamhet for de tre nya verksamhetschefer som givit bra bemdtande.

* AkKkutpsykiatri. Den nye chef Mario Scarpinati Rosso som har en bakgrund i den rika
italienska socialpsykiatriska traditionen var en sadan positiv och 6ppen chef. Vi talar om
olika socialpsykiatriska samarbeten och vi har fétt ett positivt gensvar for var hjirtefrdga om
en Samtalsakut utanfor sjukvarden. Vi i1 brukarnitverket har beslutat om att samla till ett
stort brukarmdte med med négra inbjudna fran akutpsykiatrin for inspiration pé bada sidor. I
forsta versionen ténkte vi oss alla tre nya cheferna.

* Allminpsykiatri. Nye chefen dér blev dock mycket kortvarig. Stor del av &ret hade man
ingen ordinarie chef och heller inga brukarrdd. Vi hade dock ett spdnnande mote med den
nye chefen ocksé innan han avgick.

» Psykos och rittspsykiatri. En RFHL:are med traumatiska upplevelser gav en mycket stark
redogorelse som berorde den nya verksamhetschefen och ledde till en rad vittnesmal. Efter
hennes goda reaktion pa kritiken foljde RFHL sjdlva upp med att stotta en annan patient och
RFHL-medlem att fa sin rétt att paverka medicineringen i frivillig vard.

* Beroendepsykiatrin. Rdden pa Beroendekliniken har inte fungerat sa bra. Darfor satsade vi
pa att skapa det nya ndtverket for beroendefrdgor. Det bor blir léttare att driva fragor pa
brukarraden nu, nir nitverket finns.

Nyckelprojektet

Nyckelprojektet handlar om utveckling av psykiatrisk slutenvard. I Uppsala kom det fram efter den
kritik som RFHL tillsammans med en rad patienter och anhdriga hade riktat mot missforhéllanden
pa allminpsykiatriska avd 123. Vi tappade tyvarr kontakten successivt under krisaren 09 och 10 Det
berodde pé var situation. Den kontakten dr viktiga att aterknyta.
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Landstingets liikemedelskommitté.

(tillagg vid arsmote 27 april) Vi lyckades 1 januari fa till stand ett mote med ordféranden och
informationslikaren i Likemedelskommittén. Vi foreslog samarbete pa tvd omraden dér vi
uppfattade att vi hade gemensamma mal. Vi ville ta upp problemen med att ldkarna inte tycks forsta
hur svar utsdttningen av snabba sdmnmedlen kan bli. Patienterna maste fa battre stod och radslan
for att sluta far inte bagatelliseras. Vi foreslog dven ett samarbete om medlet Lyrica. Gensvaret var
begrinsat.

I april kom kommittén med sina "Rekommendationer vid forskrivning och nedtrappning av
bensodiazepiner och analgetika”. Det var en f6ljd av politikernas ambitioner att forbattra
sjukvardens insatser. Rekommendationerna sammanstélldes utan ndgon kontakt med var
brukarforening. Resultatet blev daligt. Foreningen valde i sitt pressade ldge att trots det inte reagera
pa innehallet.

Arbetsgrupp for brukarrevision foder visioner

Regionforbundet har initierade hosten 2010 en arbetsgrupp dér representanter for
brukarorganisationer och vardens samordnare métts for att samtala om olika modeller for
brukarrevision. Har har RFHL deltagit i diskussionerna genom Kurt Nyberg och Anna-Karin
Soderberg. Gruppen har fungerat som inspiration for andra arrangemang. Under Regionférbundets
Framtidsverkstad for Socialpsykiatriprojektet listades senare nigra grundldggande forutsittningar
for den nya revisionsformen. Man enades om att brukarrevision

* bor vara ett komplement till ordinarie uppfoljning

* anvindas fOr att forbittra verksamheter

* vara flexibla 1 metodval

* anpassas efter brukarnas behov 1 vildigt olika verksamheter.
Sociala foretag skulle kunna vara ett bra sétt att organisera brukarrevision. I arbetsgruppen som ska
utreda foretagsformen for revisionen &r RFHL representerat. Brukarrevisioner behdver planeras in i
den ordinarie verksamheten. Hér kan vi samarbeta med psykiatrisamordnarna. En grundlaggande
utbildning av brukarrevisorer kommer att testas redan under véren 2011. Ett tiotal brukare ska
utbildas i pilotforsoket. Vi hoppas att f4 gehor for brukarperspektiv pa ladkemedelsfrdgorna som en
aspekt av revisionsarbetet, sdrskilt nir projekt Vérdefull patientkunskap kommit igang.

Foreningen pa Internet

* Hemsidan &r en viktig del av vart ansikte utét. Statistiken talar sitt tydliga sprak. Med
tillgdng till Anna-Karin Soderberg som har god vana vid programmering och
webbredigering gjorde vi en dversyn av resursen. Vi konstaterade att hemsidan har en del
brister. Den dr inte anpassad for tillgédnglighet, den dr onddigt svér att navigera i och att
uppdatera. Efter lite funderingar valde vi att satsa pa en ny webbresurs som tillater att olika
anvéndare redigerar artiklar och en hel del annat — ett CMS (content management system).
En &vergéng planeras av hemsidan till detta format.

* Portalen med adressen oberoende.info har bearbetats och uppdaterats, eftersom den enkla
adressen dr sa anvéndbar ndr man &r ute och informerar. Listor med stoduttalanden har
lankats till portalen, men senare har de tagits bort, da vi inte ville betona krissituationen
langre.

* En blogg “Ja till oberoende.info” har skapats som dr lankad fran portalen. Den har inte fatt
s minga besokare, men fungerade som ett sitt att géra grunddokument tillgdngliga och
mojliga att kommentera och tagga med nyckelord.

* Stodforum dr en viktig killa till information och brukarkunskap. Vi har mest diskuterat nya
anvindingar av den, t ex for forskning.
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Offentliga moten

* Internationella mentalhdlsodagen firades av brukarnitverket med en manifestation pa
biografen Grand. Det ingick i1 Attitydkampanjen. RFHL deltog med informationsbord och
foredrag. Staffan presenterade verksamheten som &r byggd pa patienternas kunskaper om
lakemedel, medan Kurt gav visioner om brukarinflytande.

* Under Psykiatriveckan deltog RFHL med informationsbord och en utstéllningsskérm vid
Gronwallssalen pa Akademiska Sjukhuset.

Nationell samverkan

Staffan sitter som RFHL-representant i nationella NSPH dér han ofta ocksa féar viktig information
med sig om utredningar och riktlinjer frdn Socialstyrelsen och SKL. De ar anvidndbara sérskilt 1
NSPH-arbetet. Staffan har bland annat verkat {or att

» fOrankra projektet Véardefull patientkunskap och lyfta prioriteringen i NSPH arbetet for
projekt som skall stirka patientkunskaper.

* l6sa problem som uppstatt lokalt och centralt mellan projekten for att skapa brukarnitverk i
beroendefrdgor och NSPH.

 stdrka diskussionen med myndighetsforetradare om ladkemedelsproblem. Ofta handlar det
om biverkningar och problem med patryckningar for att ordinationer skall foljas, eftersom
bada typerna av problem ar sd vanliga

RFHL riks och sirskilt dess Arbetsgrupp for hilsa och likemedel AHL
Staffan dr vice ordférande 1 AHL representant i RFHL:s styrelse

* RFHL-representanter har frin starten varit engagerade i arbetsgruppen kring
lakemedelberoende 1 Gerhard Larssons missbruksutredning. Fran Uppsala lyfte vi flera
fragor som vi borde f4 gehor battre gehor for, &tminstone fran utredaren sjilv. fragan att han
maste bli tydlig i att patientorganisationer i nuvarande ldge &r viktiga som utférare av stod
till patientgruppen

* Likemedelskurs holls av AHL. Staffan var en av foreldsarna och Kurt en av deltagarna.

* Vi har under aret arbetat med med ett sartryck om likemedelsproblemen vi méter for
spridning forst fradmst till primérvarden. Vi planerar en stor satsning, men forbundet saknar
egentligen medel till den.

Organisation

Fler medlemmar/sympatisorer blev aktiva, dels i kampen och protesterna for foreningen, dels i
samarbeten och representation. Men de stora fordndringarna hér jobbade vi med att forbereda
genom att tillgéngliggora Staffans kunskaper och organisera kansliet s att det blir anvéndbart for
den som vill hjdlpa till. Det senare arbetet dr bara en bit pd vig, om dn hoppingivande.

Medlemmar

Vi har alltid varit mycket noga med att foreningens stodverksamhet 1 alla former vinder sig till
allménheten och inte krdver medlemskap i ndgon del. Vi ér en “Forening for hjélp at
lakemedelsberoende” samtidigt som vi ocksé organiserar de drabbade. Att arbeta som
patientforetradare dr viktigt for oss. Daremot har medlemsviarvningen bland hjédlpsékande hér och
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andra patienter/anhoriga och stodjare av verksamheten hela tiden halkat efter och prioriterats for
lagt. Antalet betalande medlemmar har 6kat bara sakta i ménga dr, men fortare de senaste dren. Nu
ar viuppe 1 81 stycken

Personal och praktikanter

Ideell verksamhetsansvarig for lakemedelsarbetet under aret var Staffan Utas. Under november och
december hade han en projektanstéllning 85% for informationsarbete.

Kurt Nyberg borjade som praktikant 1 augusti och kunde anstéllas pé halvtid fran 6 oktober till 31
december. Han fortsatte pd halvtid som praktikant i Fas 3 av Arbetsformedlingens Jobb- och
aktivitetsgaranti fran 1 november kompletterad med ytterligare tva heltidspraktikanter &ven de i Fas
3, Nadine Vall och Anna-Karin Soderberg.

Bokforingen skottes externt pé ett utmérkt sétt av Annica Fredman, Alunda.

I 6vrigt skottes foreningens arbete med ideella insatser fran medlemmar inkl. vir ordférande, tre
volontérer i stodarbetet och dven den verksamhetsansvarige.

Arsmétet, Styrelsen m.m.
Foreningens styrelse hade fyra protokollférda sammantriaden.
Foreningen holl sedvanligt stadgeenligt drsmdte den 27:¢ mars..

Ett informellt méte holls sent i juli med styrelsen och négra aktiva sympatisdrer och medlemmar
for att samla krafter. Vi talade om mgjligheterna 6verleva, om att nd ut och beslot att gora en
kampan;j for att fi medlen for informationsarbetet ur folkhilsomedlen.

Féreningsstyrelsen blev oforindrad. Arsmétet omvalde fem ledaméter, Géran Soderberg, Agneta
Sjostrom, Maria Soderstrom, Dag Zetterberg och Ingela Frankiewiez. John Lilja valdes in. Géran
omvaldes till var ordforande. Styrelsen holl fyra protokollférda moten under aret.

Till ordinarie revisor valdes Ingor Lind. Ingor ar erfaren, men motet ldmnade dppet for att vi under
aret skulle komplettera med en godkénd revisor, kanske en volontér.

Medlemsbladet RFHL-posten kom dven 2010 ut med tvd nummer

Styrelsen for RFHL i Uppsala lin 2010-03-24

Goran Soderberg Agneta Sjostrom Maria Soderstrom

Dag Zetterberg Ingela Frankiewiez John Lilja
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